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Prefacio dos Copresidentes do Conselho F.A.S.T.

A doenca de Alzheimer (DA) é uma condicdo
complexa que apresenta desafios Unicos para as
pessoas que vivem com a doenga (PVDA), para 0s
seus entes queridos, para 0s seus parceiros de
cuidados e para a comunidade cientifica.

Estes desafios variam desde a falta de
compreensdo da doenca até a dificuldade no
recrutamento para ensaios clinicos, podendo
impactar ndo somente nos modos como as PVDA
sdo tratadas, mas também no desenvolvimento
bem-sucedido de terapias inovadoras.

A medida que o impacto global da DA continua a
aumentar, é crucial que, como comunidade, nos
unamos para enfrentar esse imenso problema de
salide publica. Reconhecendo isso, o Conselho
F.A.S.T. Encontrando, juntos, solucées para
doenca de Alzheimer (Finding Alzheimer’s
Solutions Together) foi formado para reunir
organizacdes de pacientes (OPs) com DA € a
Roche, com o objetivo de compreender melhor as
perspectivas e necessidades das comunidades
de pacientes com DA. O Conselho FAST.
proporcionou a oportunidade de discutir potenciais
dreas de colaboracdo com a indUstria farmacéutica
que poderiam ajudar a melhorar os cuidados
prestados as PVDA e informar avangos cientificos.
Apds a noticia decepcionante em novembro de
2022 de que a molécula experimental da Roche
para o tratamento da doenca de Alzheimer havia
falhado em seus ensaios clinicos de fase lll, o
Conselho F.AST. reuniu-se em janeiro de 2023
para discutir o que as organizacdes representadas
queriam e precisavam da Roche em 2023. As
seguintes perguntas foram feitas:

- Dada a situacdo, vocés desejam continuar
trabalhando juntos no Conselho FAST.?

- Se sim, qual deve ser o foco, dado o ponto
em que a Roche estd agora no processo de
desenvolvimento clinico?

- Até que ponto vocés gostariam de permanecer
envolvidos nas atividades da Roche?

O grupo concordou, de forma unénime, que era
crucial que a Roche apoiasse a publicacdo e
disseminacao dos aprendizados, recomendacdes
e resultados do Conselho FAST. O grupo também
concordou em continuar trabalhando com o
Conselho FAST., com um foco importante em

Desenhando coletivamente o futuro na doenca de Alzheimer

pesquisa e desenvolvimento, especialmente no
apoio ao desenho e implementacdo de ensaios
clinicos, mantendo os participantes e seus parceiros
de estudo no centro do programa, e concentrando-
se em taticas para envolver de maneira mais
eficiente as populacdes sub-representadas.

Assim, este relatdrio representa a conclusdo
do trabalho do Conselho FAST. e destaca os
aprendizados reunidos nos Ultimos trés anos,
fornecendo recomendacdes sobre:

. Melhores préticas para garantir um trabalho
colaborativo significativo entre a inddstria
farmacéutica e as OPs.

- Otimizacao das jornadas das PVDA e de seus
parceiros de cuidados.

- Aumento da conscientizacdo e defesa por
cuidados melhores.

. Realizacdo de ensaios clinicos inclusivos.

Esperamos que os aprendizados apresentados
neste relatério sejam aproveitados e levados adiante
por outras organizacdes de toda a comunidade

de Alzheimer. Acreditamos sinceramente que
somente por meio da colaboracdo entre a industria,
OPs e toda a comunidade de DA daremos a nés
mesmos melhores oportunidades de aprimorar as
vidas das PVDA e de seus parceiros de cuidados,

e de descobrir e operacionalizar os tratamentos e
diagndsticos necessérios para, em Ultima anélise,
comecgarmos a tratar dessa condicdo desafiadora.

O Conselho FAST. é patrocinado pela Roche e seus
membros incluem:
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Vocé pode compartilhar (copiar e redistribuir) e adaptar (remixar, transformar, traduzir e criar a partir dele) este contetido. No entanto,
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o material original como cocriado em agosto de 2023. Se vocé criar a partir deste material, deve distribuir sua versdo sob a mesma
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de pacientes, isso é feito inteiramente por sua conta e risco. A Roche ndo aceita nenhuma responsabilidade pelo uso adicional deste
material e/ou pelo uso de uma versao adaptada deste material.
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Membros do Conselho F.A.S.T.

(Listados em ordem alfabética)

Alzheimer Europe, Luxemburgo

A Alzheimer Europe (AE) é a federagdo europeia que
relne 35 associagdes nacionais de Alzheimer de

32 paises. A AE define a sua missdo como “mudar
percepgdes, praticas e politicas, de modo a melhorar a
vida das pessoas afetadas pela deméncia”. A AE cumpre
esta missdo ao dar voz as pessoas com deméncia e

a0s seus parceiros de cuidados, tornando a deméncia
uma prioridade europeia, mudando as percepgdes e
combatendo o estigma, sensibilizando para a prevencdo
e salide do cérebro, fortalecendo o movimento europeu
da deméncia e apoiando a investigagdo sobre a
deméncia.

Alzheimer’s Disease International, Reino Unido

A Alzheimer’s Disease International (ADI) é a federacdo
internacional de associagdes de Alzheimer e deméncia
em todo o mundo, com 105 membros globalmente e 25
em desenvolvimento. Sua vis&o é a reducdo de riscos,
diagndstico oportuno, cuidado e inclusdo hoje e cura
amanha. A ADI acredita que combater a deméncia requer
esforgos em niveis global, regional e local e trabalha
capacitando associagdes de Alzheimer para defender
a deméncia como uma prioridade nacional, aumentar

a conscientizagdo e oferecer cuidados e apoio para
pessoas com deméncia e seus parceiros de cuidados.
Globalmente, a ADI se esforca para focar a atencéo na
deméncia, manté-la como uma prioridade de salde
global, fazer campanha por melhores politicas dos
governos e incentivar o investimento e a inovagdo na
pesquisa da deméncia.

Alzheimer’s Hellas, Grécia
Fundada em 1995 por parceiros de cuidados e
profissionais médicos, a Associacdo Grega da Doenca de

Alzheimer e Distlrbios Relacionados (Alzheimer’s Hellas)
é uma organizagdo sem fins lucrativos que atualmente
opera dois Centro-Dias em Thessaloniki, bem como um
ambiente de cuidados paliativos para deméncia, e tem
mais de 5.000 membros. O objetivo da Associagdo é
oferecer orientagdo sobre o cuidado; informacdes, apoio
e servigos para as pessoas afetadas e suas familias;
auxilio para agqueles que vivem com Alzheimer a reduzir
0s custos sociais, econdmicos e emocionais decorrentes
do cuidado a longo prazo de pessoas que vivem com
deméncia; realizar seminérios de conscientizagdo para
profissionais de salde, bem como para a populagdo em
geral, e divulgar as necessidades sociais da populagdo
afetada.

Alzheimer Nederland, Paises Baixos

A Alzheimer Nederland estd comprometida em trabalhar
para um futuro sem deméncia e uma melhor qualidade
de vida para pessoas com deméncia e seus parceiros
infomais de cuidados. A Alzheimer Nederland atua em
cinco pilares principais: pesquisa; apoio; defesa dos
direitos; sociedades amigdveis a deméncia; e educagdo e
informacdo.
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CanAge: Canada’s National Seniors Advocacy
Organization, Canadd

A CanAge é a organizacdo nacional de defesa das
pessoas idosas do Canada, trabalhando para melhorar a
vida dos adultos mais velhos por meio do ativismo politico,
politicas e engajamento comunitério.

Federacao Brasileira das Associa¢des de Alzheimer
(Febraz), Brasil

Como Federagao, a Febraz reline cinco Associagdes de
Alzheimer — ABRAZ (Associacdo Brasileira de Alzheimer),
APAZ (Associacdo de Parentes e Amigos de Pessoas
com Alzheimer), ACDD (Associag¢do Crénicos do Dia

a Dia), IAB (Instituto Alzheimer Brasil), Instituto Ndo Me
Esquecas. Juntas, essas associagdes atuam em mais de
23 estados brasileiros. A Febraz trabalha para capacitar
suas associagées-membros, compartilhar as melhores
préticas, defender os direitos das pessoas que vivem com
deméncia e seus parceiros de cuidados e desenvolver
campanhas para eliminar o estigma.

Roche, Suica

A Roche é pioneira em produtos farmacéuticos e
diagndsticos, focada no avango da ciéncia para melhorar
a vida das pessoas e estd empenhada em trabalhar

para melhorar o diagndstico, tratamento e cuidado de
pessoas que vivem com Alzheimer e deméncia. A Roche
se envolveu com pessoas que vivem com Alzheimer,
parceiros de cuidados e de estudo, organiza¢des globais
e locais de associagfes de pacientes de Alzheimer e
profissionais da salide para entender a experiéncia das
pessoas que vivem com a doenca de Alzheimer (PVDA)
e seus parceiros de cuidados, e descobrir solugdes que
possam melhorar o acesso a cuidados de alta qualidade
para essas pessoas.

Shanghai Jianai Charity Organization, China
Organizacgao Jian Ai é uma organizacdo sem fins lucrativos
com sede em Xangai, com foco na saldde do cérebro

de pessoas idosas. Desde que foi criada em 2013, a

Jian Aitem sido uma defensora ativa da prevengéo e
intervengdo precoces para comprometimento cognitivo.
Com foco principalmente na deméncia, de 2013 a 2016,
suas iniciativas baseadas na comunidade promoveram a
conscientizagdo sobre deméncia e o acolhimento, redugdo
de risco, teste de triagem, intervengdo ndo farmacoldgica
e cuidados tempordrios. Em 2017, a Jian Ai estreitou
estrategicamente seu foco no estégio inicial da progressao
da doenga — comprometimento cognitivo leve.

Stiftelsen Alois Alzheimer, Suécia

A Stiftelsen Alois Alzheimer é uma fundacgdo de captagdo
de fundos fundada em 2012 em Lund, Suécia. A fundagao
realiza pesquisas, com foco em clinicas de memdria,
médicos especializados em meméria e na comunidade
médica na Suécia, Europa e nos Estados Unidos. Ela tem
envolvimento na participagdo de pacientes e trabalha
regularmente em colaboragdo com diversos parceiros
internacionais.
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Entrevista com Wendy Weidner e Jannice Roeser

Wendy Weidner,
Chefe de Pesquisa e Publicagoes,
Alzheimer’s Disease International

Por que é importante para a industria
farmacéutica e a comunidade de pacientes
trabalharem juntas na doenca de Alzheimer?

Wendy: A doenca de Alzheimer (DA) € uma
condicdo complexa que impacta muitos aspectos
da vida de uma pessoa - sua salde fisica, bem-
estar mental, independéncia e relacionamentos.
Nossos dois Ultimos Relatérios Mundiais sobre
Alzheimer revelaram uma jornada igualmente
complexa para as pessoas que esperam obter um
diagnéstico, bem como tratamento pds-diagndstico,
cuidados e apoio. Questdes complexas exigem

0 desenvolvimento cuidadoso e ponderado de
solugdes que incorporem insights de diversas areas
de especializacao. E pOr isso que a troca coletiva
de conhecimento do Conselho FA.ST. tem sido tao
inspiradora.

Organizac¢des de pacientes (OPs), como muitas

de nds que fazemos parte do Conselho FAST,
trabalham ao lado de pessoas que vivem com
deméncia e seus parceiros de cuidados, apoiando-
0s ao longo de toda a sua jornada com deméncia
— desde o pré-diagnéstico, ao longo do diagndstico
e da jornada de cuidados, até o final da vida.

Um aspecto importante do nosso trabalho € a
conexao com novas pesquisas ou iniciativas que
possam fornecer tratamento — seja em cuidados ou
medicamentos.

Trabalhar colaborativamente com a indUstria é

uma via de mao dupla. Nés nos beneficiamos

ao aprender sobre novos tratamentos e ensaios
clinicos, permitindo-nos disseminar essas
informacdes para nossos membros e comunidades,
para que tenham acesso as Ultimas pesquisas sobre
diagnéstico oportuno e opgdes de tratamento.
Igualmente, somos capazes de representar as
vozes diversas das pessoas que vivem com DA e
seus parceiros de cuidados ao aconselhar sobre
questdes importantes, como linguagem, acesso
equitativo e seguranca.

Trabalhar com a industria € uma faceta do nosso
trabalho, mas uma faceta importante. Ambos temos
papéis importantes a desempenhar nesse campo
— a descoberta de medicamentos € absolutamente
necessaria se quisermos oferecer esperanca as

Desenhando coletivamente o futuro na doenca de Alzheimer

Jannice Roeser,
Lider Global de Parcerias com Pacientes,
F. Hoffmann-La Roche

pessoas, e é fundamental garantir que as vozes das
pessoas que vivem com DA e suas familias estejam
incluidas no processo de desenvolvimento de
medicamentos e distribuicdo de tratamentos.

Jannice: A Roche vé a colaboracdo entre a indUstria
farmacéutica e a comunidade de pacientes,
incluindo organizacdes de pacientes (OPs) e
parceiros de cuidados, como vital para enfrentar os
desafios apresentados pela DA. Por meio de seus
extensos esforcos de pesquisa e desenvolvimento,
a industria farmacéutica pode identificar tratamentos
e terapias potenciais que podem aliviar sintomas,
retardar a progressdo da doenca ou até mesmo
eventualmente prevenir completamente a DA.

A colaboragdo com a comunidade de pacientes
garante que esses esforgos da indUstria estejam
alinhados com as necessidades e experiéncias do
mundo real dagqueles que vivem com a doenca.

As percepcles e perspectivas dos pacientes
desempenham um papel crucial na definicdo

das prioridades de pesquisa, no design de

ensaios clinicos e nas abordagens de tratamento,
aprimorando a eficacia geral e a relevancia das
intervenc¢des farmacéuticas.

Nos Ultimos anos, em particular, fomos capazes

de ir além do nosso papel em pesquisa e
desenvolvimento e cocriar solu¢gdes adaptadas as
necessidades especificas das pessoas que vivem
com DA e seus parceiros de cuidados, levando a
uma melhor compreensdo do que precisamos fazer
para melhorar os resultados e um papel mais claro para
nds na promocgdo de melhores cuidados para a DA.

Como a colaboracao por meio do Conselho
F.A.S.T. agregou valor ao trabalho respectivo da
Roche e da Alzheimer Disease International (ADI)?

Jannice: Para a Roche, essa colaboracao
proporcionou um didlogo continuo com as OPs

de todo o mundo, permitindo-nos compreender

0 ponto de vista das pessoas que vivem com DA

e dos parceiros de cuidados, além de apoiar o
desenvolvimento de trajetérias de tratamento ideais
para novas terapias de DA. Por meio do Conselho
F.AST., acolhemos a oportunidade de discutir as
inUmeras questdes complexas que afetam as PVDA
e suas familias, que atualmente tém poucas opgdes



de tratamento e enfrentam muitas frustracdes ao
buscar um diagndstico e apoio. Ao estabelecer este
férum, a Roche criou o tempo e o espaco para todos
nds envolvidos compreendermos melhor o trabalho
uns dos outros e considerar cuidadosamente como
poderiamos aprimorar nosso préprio impacto e o

de cada um, garantindo que colocamos as PVDA e
seus entes queridos em primeiro plano. Eu realmente
acredito que isso nos inspirou a trabalhar juntos em
direcdo a solucdes holisticas que beneficiam toda a
comunidade de DA.

Wendy: Fazer parte do Conselho FAST. permitiu

a ADI encontrar-se regularmente com um grupo
diversificado de colegas que trabalham no campo da
DA e deméncia. Conseguimos explorar novas areas
de pesquisa e outros projetos importantes aos quais
0s membros do Conselho estavam se dedicando;
compartilhar essas aprendizagens com nossos
membros; e, sempre que possivel, envolver alguns de
nossos membros nessas discussdes. Importante, isso
nos deu a oportunidade de fornecer uma contribuicdo
valiosa sobre como garantir que a linguagem usada em
torno da DA seja inclusiva e como melhorar o acesso
as pesquisas e ensaios clinicos futuros para todas as
PVDA.

Quais sdo os beneficios do trabalho colaborativo
entre a industria farmacéutica e as organizagoes de
pacientes?

Wendy: Os beneficios sédo muitos, mas vou resumi-los
em trés pontos. Primeiro, ndo acredito que possamos
subestimar a importancia do aspecto de troca de
conhecimento em nosso trabalho colaborativo.
Compartilhamos informacdes e recursos, fornecemos
conselhos, levantamos questdes, debatemos
problemas e aprimoramos e melhoramos o trabalho
um do outro por meio do compartilhamento de

ideias. Em segundo lugar, a regularidade de nossas
reunides significava que havia um verdadeiro impulso
e foco de impacto em nosso trabalho conjunto.
Finalmente, foi divertido. Conhecemos uns aos outros
e compartilhamos uma pequena janela ndo apenas
de nosso trabalho, mas de nossas vidas. E isso tornou
nossa colaboracdo ainda mais rica.

Jannice: Além dos pontos mencionados por Wendy,
vemos o trabalho colaborativo entre a indUstria
farmacéutica e as OPs como crucial para permitir
uma abordagem inclusiva e colaborativa ao cuidado
da deméncia e DA. Envolvendo ativamente a
comunidade de pacientes, incluindo as OPs, na
priorizacdo de pesquisas, no design de ensaios
clinicos e nos processos de tomada de decisdo, os
ensaios aprimoram a experiéncia do participante, ao
mesmo tempo que obtém dados significativos para
avaliar a eficacia de novos tratamentos.

A colaboracdo também enriquece a troca de
conhecimento e recursos, melhora a educacado e

a conscientizagdo publicas, com o objetivo final de
possibilitar uma maior disponibilidade de terapias e
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solucBes inovadoras para as PVDA, suas familias e
parceiros de cuidados.

Quais sdo as consideragdes principais para cada
lado levar em conta nesses tipos de parcerias?

Jannice: E crucial priorizar a comunicagdo aberta

e transparente. Precisamos realmente ouvir e
respeitar as perspectivas, e podemos aprimorar

em conjunto a maneira como conduzimos
experiéncias clinicas da comunidade de pacientes,
reconhecendo sua inestimavel expertise e insights.
Também temos a responsabilidade de garantir

que diretrizes éticas sejam seguidas, protegendo

a privacidade e priorizando sempre o0 melhor
interesse da comunidade. E igualmente importante
para a comunidade de pacientes entender

suas responsabilidades em relagdo a inddstria
farmacéutica, especialmente na salvaguarda da
confidencialidade para permitir a inovacdo. Ao
fomentar parcerias baseadas em confianca, justica e
beneficio mutuo, podemos cultivar colaboracdes de
longo prazo que impulsionam avangos significativos
na pesquisa e cuidado da DA.

Wendy: Além dos pontos levantados por Jannice
acima, boas colaboragdes exigem um compromisso
de tempo para serem bem-sucedidas, portanto, &
importante estar ciente disso e estar preparado. Da
mesma forma, é importante garantir que o trabalho
ndo ocorra isoladamente e que vocé se esforce
para compartilhd-lo mais amplamente e transmitir o
conhecimento para ter um impacto maior.

Como o trabalho do Conselho F.A.S.T. pode moldar
o futuro?

Jannice: Somos imensamente gratos ao Conselho
FAST. por seu trabalho excepcional e espirito
colaborativo ao longo de nossa parceria. Temos a
esperanca de que o trabalho realizado sirva como um
catalisador, inspirando outros atores no ambiente da
DA a aproveitar as aprendizagens € apoiar ativamente
a comunidade de pacientes. Nosso objetivo é
incentivar abertamente e fomentar a colaboracdo

e esforgos coletivos para alcancar os melhores
resultados para as PVDA e seus entes queridos.

Wendy: E minha sincera esperanca que possamos
expandir as colaboracdes que iniciamos durante o
Conselho FAST. Contribuimos para alguns trabalhos
importantes, e espero que possamos continuar a
dissemina-los. Um tema que ficou evidente durante
o Conselho FAST. foi a importancia de preparar

0s sistemas de salde globais para que possam
apoiar melhor as pessoas que vivem com DA, suas
familias e seus parceiros de cuidados. Espero que
possamos continuar a colaborar nisso (e em outras
questdes), encontrando maneiras eficazes de reunir
nosso conhecimento e expertise coletivos para
promover mudancas tangiveis, transformadoras e
sustentdveis para melhor, nesta drea complexa de
DA e deméncia.
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Resumo executivo das recomendacoes

=

As principais recomendacdes deste relatdrio estdo resumidas abaixo. As recomendacdes sdo divididas entre
aqguelas para formacdo e conducdo de colaboracdes, incluindo representantes de organizacdes de pacientes,
provenientes da experiéncia do Conselho FAST, e recomendagdes especificas de melhores préaticas para
aprimorar a pesquisa e os cuidados na doenca de Alzheimer (DA), desenvolvidas durante o curso do trabalho
do Conselho.

Recomendacodes para garantir um trabalho colaborativo significativo
entre a industria farmacéutica e as organizacoes de pacientes

- Exercicios iniciais de mapeamento sdo essenciais para compreender o interesse dos membros em
dedicar tempo a um conselho, bem como as oportunidades e barreiras que eles veem para a participagdo.

- O mapeamento deve buscar avaliar o consenso sobre dreas-chave nas quais o conselho trabalhard —
para o Conselho F.AST., isso significava perguntas sobre as experiéncias, opinides e envolvimento das
pessoas que vivem com DA (PVDA) e seus parceiros de cuidados — e entender questdes praticas, como a
quantidade de tempo que os representantes de organizacdes de pacientes podem dedicar ao Conselho
e a frequéncia ideal de reunides.

- A cocriagdo deve ser a abordagem central para todas as atividades do conselho, incluindo o
desenvolvimento do nome, objetivos e valores.

- Estabelecer objetivos claros e valores para o conselho é um passo crucial para definir expectativas dos
membros e ajudar a promover um verdadeiro senso de parceria e copropriedade entre os membros.
Valores fundamentais como confianga, transparéncia, integridade e independéncia se aplicardo a
cada conselho e seu trabalho, incluindo divulgagao de honorérios ou outros pagamentos feitos aos
representantes.

- Ao abordar organizaces para ingressar em um conselho, todos os esforgos devem ser feitos para
garantir que geografias diversas e dreas de interesse sejam representadas.

- Representantes de organizacGes de pacientes podem vir de uma ampla gama de perfis (PVDA, parceiros
de cuidados, familiares de PVDA, ou profissionais de organizacdes de pacientes, etc.) e, portanto, o
conteldo e as reunides devem ser adaptados adequadamente, de acordo com diferentes origens,
especialidades e culturas.

. Paratornar o conselho o mais acessivel possivel, reunides virtuais devem ser consideradas, pois podem
facilitar a colaboragdo em escala internacional e permitir facilmente uma variedade de abordagens,
incluindo tempo para reflexdo individual e sessdes de grupo. No entanto, a colaboragdo presencial pode
ter vérios beneficios e, se possivel, deve ser considerada.

- Ao longo da vida do conselho, o grupo deve regularmente retornar aos valores fundamentais que 0s
uniram inicialmente para garantir que as atividades ainda estejam alinhadas com as razdes subjacentes
para trabalharem juntos.

- O conselho deve respeitar o tempo, as ideias e o entusiasmo dos membros, garantindo que as reunides
sejam o mais eficientes possivel e que as agdes sejam entregues de forma produtiva, evitando qualquer
duplicagdo de esforco. Uma cultura compartilhada deve ser promovida em todas as oportunidades,
inclusive incentivando os participantes a manterem suas cameras ligadas durante as reunides.

Desenhando coletivamente o futuro na doenca de Alzheimer



Recomendacoes para aprimorar a pesquisa e os cuidados na doenca de Alzheimer

Caminhos de Cuidado

Novos caminhos que melhor apoiem as PVDA e seus parceiros de cuidados devem ser desenvolvidos, considerando

o surgimento de terapias modificadoras da doenca de Alzheimer. Embora o desenvolvimento desses caminhos deva
ser orientado clinicamente, as PVDA e seus parceiros de cuidados devem ser coparticipantes ao longo do processo.
Recomendacdes detalhadas sobre os caminhos estdo incluidas na secdo “Otimizando a jornada das pessoas que vivem
com a doenca de Alzheimer e dos parceiros de cuidados” deste relatdrio, mas pontos cruciais sdo resumidos abaixo:

Pré-diagndstico

- Os sistemas de salde devem colaborar com organizagdes de pacientes para organizar campanhas de conscientizagdo
publica a fim de educar a populagdo sobre os sintomas iniciais da doenca de Alzheimer.

- Os clinicos de atencdo primdria devem receber apoio para realizar triagens e encaminhar adequadamente pessoas
com suspeita de doenca de Alzheimer de maneiras inovadoras, mais eficientes e eficazes. Isso incluird abordagens
digitais e de telemedicina.

Diagnéstico

. Os clinicos devem receber educacdo sobre a doenca de Alzheimer — com foco na importancia de receber e comunicar
um diagnéstico oportuno e na necessidade de encaminhamentos para cuidados especializados.

- Pesquisa sobre biomarcadores digitais devem continuar, de modo a permitir detectar mudancgas bioldgicas antes do
comprometimento cognitivo.

Tratamento

- Toda a comunidade de pacientes deve receber apoio adicional em preparagao para a chegada de terapias
modificadoras da doenca. Pessoas elegiveis para tratamento precisardo ser preparadas, enquanto pessoas inelegiveis
precisardo de aconselhamento e apoio adicionais.

Linguagem inclusiva

- Utilizar uma linguagem que se conecte com as PVDA e seus parceiros de cuidados € essencial para facilitar tanto a
participacdo em ensaios clinicos quanto relacionamentos produtivos com profissionais responsaveis pelo tratamento.
A linguagem deve ser inclusiva, capacitadora e reconhecer a trajetéria emocional e fisica em constante mudanca das
PVDA e seus parceiros de cuidados. Essas consideracdes tém sido amplamente reconhecidas em toda a comunidade
de DA, como nas Diretrizes para a comunicagao ética e inclusiva sobre/retrato da deméncia e pessoas com deméncias,
(Guidelines for the ethical and inclusive communication about/portrayal of dementia and people with dementia) escritas
em coautoria pela Alzheimer Europe e pelo Grupo de Trabalho Europeu de Pessoas com Deméncia.

- Alinguagem apropriada € especialmente importante ao discutir possiveis efeitos colaterais de tratamentos, incluindo
anormalidades relacionadas a imagem de amiloide (ARIA), (seja na préatica clinica ou como parte de um ensaio). Deve-
se utilizar uma linguagem que capacite as PVDA a tomar decisdes informadas.

Enfrentamento dos principais desafios politicos na DA

- Os governos nacionais devem se comprometer a desenvolver planos nacionais de deméncia que impulsionem
a adocdo e implementacao de diagndsticos aprimorados e oportunos, linhas de cuidado, apoio e tratamento
para pessoas que vivem com DA. Os planos devem incorporar parcerias multissetoriais para garantir que toda a
comunidade esteja comprometida com a entrega.

- O progresso em relacdo aos objetivos e metas politicas deve ser regularmente medido e relatado sobre o papel
que a industria e outros interessados podem desempenhar no apoio as organiza¢des de pacientes para impulsionar
mudancas politicas.

O papel que a industria e outros intervenientes podem desempenhar no apoio as
organizacoes de pacientes para impulsionar a mudanca de politica

- Aindustria farmacéutica pode ajudar a elevar e ampliar a perspectiva dos pacientes nos debates politicos por meio de:
Colaboracdo e cocriacdo de novas evidéncias e ferramentas que possam ser utilizadas pela comunidade de DA na
defesa de politicas.

Parceria com a comunidade de DA para mobilizar e avangar um conjunto de prioridades e demandas politicas
compartilhadas.

Ampliacdo e apoio a comunidade de DA em suas estratégias e esforcos de defesa politica.

Contribuicao ativa nos debates politicos sobre a DA.

Construcdo de argumentos para uma agao e colaboragdo maiores, fornecendo dados e insights sobre a escala do
problema e por meio do desenvolvimento de solugdes.

Realizacao de ensaios clinicos inclusivos

- A experiéncia das PVDA e seus parceiros de cuidados deve ser o cerne do design e da execugao de ensaios clinicos.
Recomendacdes detalhadas estdo disponiveis no relatdrio Integrando as perspectivas das pessoas que vivem com
doenca de Alzheimer e seus parceiros de estudo no desenvolvimento de estudos clinicos.
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https://www.alzheimer-europe.org/sites/default/files/2023-01/Alzheimer Europe and European Working Group of People with Dementia Guidelines for the ethical and inclusive communication about portrayal of dementia and people with dementia.pdf
https://febraz.org.br/wp-content/uploads/2023/01/relatorio-FAST_web.pdf
https://febraz.org.br/wp-content/uploads/2023/01/relatorio-FAST_web.pdf

Defendendo a Colaboracao na Doenca de Alzheimer

A doenca de Alzheimer (DA) é a forma mais comum
de deméncia, afetando até 70% dos 55 milhdes de
pessoas que atualmente vivem com deméncia em
todo o mundo. Esse nimero deve aumentar, uma
vez que se estima que a deméncia afetard mais de
131 milhdes de pessoas até 2050."?

Além de seu amplo impacto global, a DA é
devastadora para aqueles que convivem com

ela (PVDA) e seus parceiros de cuidados, com
sintomas que incluem perda de memdria e
cognitiva, além de alteracdes de personalidade

e comportamento.>* Embora esses sintomas
possam ser temporariamente aliviados por meio

do manejo da doenc¢a e medicamentos, ainda

ndo existem tratamentos para prevenir ou curar

a DA3. A comunidade de DA também enfrenta
lacunas significativas na trajetéria de cuidado,

como a falta de financiamento e acesso a testes
especializados®®; a auséncia e o acesso desigual ao
conhecimento pdés-diagndstico centralizado, apoio,
aconselhamento e cuidados; falta de infraestrutura
adequada para ensaios clinicos; e escassez de
registros de pacientes para apoiar a rapida inscricdo
em ensaios clinicos.?” A chegada prevista em larga
escala de tratamentos modificadores da doenga
(TMDs) também destaca futuras lacunas na trajetéria
de cuidado, como a escassez de ferramentas de
avaliagdo clinica que mensurem a eficacia das
terapias nas fases iniciais da DA8.

A escala e a complexidade da doenca de Alzheimer
demandam, portanto, uma colabora¢cdo ampla

e interdisciplinar que mobilize as habilidades,
conhecimentos e experiéncias da comunidade de
DA para melhor abordar essa necessidade ndo
atendida. Pessoas vivendo com Alzheimer, parceiros
de cuidados e organizagles de pacientes (OPs) sdo
partes fundamentais desse processo, pois podem
ajudar a fornecer uma visdo verdadeira de como é
Desenhando coletivamente o futuro na doenca de Alzheimer

viver com a DA; como o cuidado é prestado e como
afeta as PVDA, seus parceiros de cuidados e suas
familias; e como tratamentos médicos e intervengdes
psicossociais podem melhorar a qualidade de vida.®
Ouvir suas experiéncias e trabalhar em colaboragao
com eles tem o potencial de ajudar a reduzir o
estigma da condi¢do e aprimorar o gerenciamento
da doenga em sociedades ‘amigdveis a deméncia’
que respeitam os direitos humanos e civis das PVDA,
moldando o futuro da pesquisa.

A indUstria farmacéutica também estd se esforgando
para melhorar o ecossistema em torno da DA, e
agora, mais do que nunca, hd uma oportunidade

para explorarmos juntos como uma compreensao
holistica da necessidade ndo atendida na DA pode
ajudar a encontrar solu¢des que permitam a oferta de
cuidados e pesquisas mais inclusivos.

Com isso em mente, a Roche reuniu o Conselho
F.AST., um conselho bianual no qual OPs de AD
de todo o mundo e a Roche discutiram areas de
colaboracdo e trabalharam juntos para compreender
as perspectivas e necessidades das PVDA e seus
parceiros de cuidados e estudo.?? Este relatério
detalha as percepg¢des reunidas pelo Conselho
desde 2020, assim como recomendagdes sobre
como as OPs podem colaborar com sucesso com
a indUstria para fornecer solugdes centradas no
paciente.

Deve-se observar que essas recomendac8es nem
sempre podem refletir totalmente as necessidades
de cada pessoa vivendo com Alzheimer (PVDA) ou
parceiros de cuidados. A DA é uma jornada Unica

que depende de muitos fatores, incluindo o estagio
da doencga e as circunstancias especificas das PVDA
e parceiros de cuidados. Portanto, € crucial que 0s
leitores considerem e apreciem completamente os
contextos locais e pessoais nos quais estdo inseridos.



Roche e o Estudo de Caso do Conselho F.A.S.T.

Contexto do Conselho F.A.S.T.

No inicio de 2020, a Roche buscava ampliar sua
compreensdo do contexto em torno da doenca de
Alzheimer (DA), lancar luz sobre as necessidades
ndo atendidas das pessoas vivendo com DA (PLDA)
e identificar solucdes potenciais onde a Roche
poderia agregar valor.

Diante disso, a Roche conduziu uma pesquisa online
com parceiros de cuidados e PVDA e realizou uma
oficina com varias organizac8es de pacientes (OPs),
incluindo Alzheimer Europe, Alzheimer’s Disease
International e Alzheimer’s Hellas, para entender
melhor as implicacdes da DA na vida dos parceiros
de cuidados e PVDA.

Este trabalho exploratério inicial usou os seguintes
objetivos de pesquisa para gerar uma compreensao

das perspectivas das PVDA e parceiros de cuidados:

- O que significa viver com a DA?

< Qual é o impacto da DA na vida das PVDA
e parceiros de cuidados (emocional e
socialmente)?

- Quais sdo as expectativas, esperancas e
preocupacdes das PVDA e parceiros de
cuidados em relacdo ao tratamento da DA,
especificamente relacionadas as terapias
modificadoras da doenca (TMDs)?

- Quais sdo as prioridades, areas de interesse
e necessidades das PVDA e parceiros de
cuidados?

. Como essas necessidades nao atendidas
poderiam ser abordadas para fazer diferenca na
vida das PVDA e parceiros de cuidados?

Apds esta oficina inicial, o Conselho F.A.S.T.
Encontrando, juntos, solugdes para doenga
de Alzheimer foi estabelecido — para o qual a
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organizacao e financiamento foram liderados pela
Roche. O Conselho se reunia duas vezes por ano,
e uma lista de seus membros atuais pode ser
encontrada na secao de membros do Conselho
F.A.ST. deste relatorio.

A fim de reconhecer a amplitude das experiéncias
de pessoas vivendo com Alzheimer (PVDA) e seus
parceiros de cuidados, o Conselho FA.ST. adotou
0 objetivo principal de compreender melhor as
perspectivas e necessidades das comunidades
de pacientes com Alzheimer. Isso permitiu que o
Conselho identificasse e priorizasse as seguintes
dreas de colaboracdo:

. Conscientizacdo sobre a doenca

. Deteccdo em tempo oportuno

. Diagndstico

. Informacdes sobre ensaios clinicos

. Acesso a novas terapias

. Ativismo politico e politicas publicas
. Preparo do sistema de salde

Ao longo de sua colaboracdo, o Conselho
manteve uma série de valores fundamentais

— confianga, transparéncia, integridade e
independéncia — e desenvolveu formas de
trabalho e compartilhamento de conhecimento
que consideravam os desafios enfrentados pela
comunidade de Alzheimer. Também elaborou
diversos recursos e propods solucdes focadas
em fortalecer o apoio fornecido a comunidade
de Alzheimer, melhorar a pesquisa inclusiva na
doencga, e aprimorar os esforcos de ativismo
politico das comunidades de Alzheimer ao redor
do mundo. Esses aspectos sdo detalhados com
mais profundidade na secdo “Aprendizados e
Recomendacdes do Conselho FAST” deste
relatério.

1"



Conducao das reunides do Conselho F.A.S.T. para garantir o trabalho
colaborativo

O Conselho F.AST. € construido com base em uma abordagem colaborativa para assegurar o uso eficaz

do tempo, comunicagao aberta, reducdo na duplicacdo de esforcos, e para aprimorar os relacionamentos
entre os membros. A medida que o Conselho capturava conhecimento e aprendizados globalmente, era
essencial trabalhar de maneira que permitisse aos membros trazerem suas perspectivas e aprenderem uns
com os outros. As reunides do Conselho F.A.ST. eram realizadas duas vezes por ano em formato virtual, e as

seguintes ferramentas foram utilizadas:

1.

Tomada de decisdées compartilhada — cocriagcdo do nome do Conselho com todos os membros,
formalizagdo dos objetivos e valores comuns do Conselho e desenvolvimento de uma identidade distinta

que foi adotada na cria¢do e distribuicdo dos resultados do Conselho.

Engajamento digital — utilizacdo de quadros de avisos online, formuldrios digitais, enquetes e

compartilhamento de videos.

Reflexdo individual — aproveitamento da funcdo de bate-papo em plataformas de video, incentivo
a escuta ativa e passiva, e promogado de espaco para reflexdao silenciosa, uma vez que os tépicos

discutidos podem ser emocionalmente dificeis, e muitos participantes compartilharam experiéncias
pessoais com entes queridos que tém a doencga de Alzheimer.

Sessodes de grupo — estimulo aos membros para fornecerem insights de seus trabalhos em pequenos
grupos de pares, com todos os membros desempenhando um papel ativo ao fornecer feedback.

Materiais acessiveis — captura dos resultados das reunides do Conselho F.AST. como ilustragdes
e esclarecimento do propédsito do Conselho representando sua visdao em um formato de facil
compreensdo, para garantir que pudessem ser facilmente acessiveis pela comunidade de Alzheimer.

Embora uma variedade de interag8es menos estruturadas, como as sessfes de discussdo em grupo
detalhadas anteriormente, tenham ajudado o Conselho a capturar feedback auténtico, cada reunido foi
orientada pelos objetivos abaixo, que proporcionaram estrutura aos esfor¢os colaborativos e garantiram
clareza de propdsito.

Reuniao

®

- Compreensdo das
necessidades prioritdrias nao
atendidas para PVDA.

« Identificagcdo de solucdes
digitais inovadoras que possam
abordar necessidades ndo
atendidas.

- Compreensdo de onde a
Roche pode agregar valor para
abordar necessidades ndo
atendidas.

Reuniao

©

« Cocriacdo de linhas de
trabalho em torno de tépicos
de politicas e do ‘Programa
de Solug¢Bes de Apoio para
um Tratamento Modificador da
Doenca’ que beneficie as OPs
e a Roche.

- Transformacgdo das
aprendizagens da primeira
reunido em acoes.

Figura 1. Visdo geral dos objetivos de cada reunido do Conselho FAST.

Desenhando coletivamente o futuro na doenca de Alzheimer

Reunido

©,

- Compartilhamento de
atualizacdes sobre as
atividades da Roche e do
Conselho.

- Compartilhamento de melhores
praticas para aumentar a
conscientizagao e influenciar
politicas.

« Fornecimento de um painel de
discussdo para a comunidade
compartilhar reflexdes sobre
0 acesso a tratamentos
modificadores da doenca.



« Andlise aprofundada de tépicos « Realizada em janeiro de 2023

relevantes e dos esforcos nas apos a noticia decepcionante
préticas de ativismo politico dos de que a molécula em
membros. investigacdo da Roche havia
falhado nos ensaios clinicos
« Aprendizado e troca de melhores de fase lll.
préticas com os copresidentes das
OPs e membros do Conselho. « Consideragdes sobre o
futuro do Conselho FAST. e
« Facilitacdo do compartihamento das concordancia em desenvolver
percepcdes da comunidade sobre este relatdrio.

as iniciativas de Alzheimer da Roche.
« Demonstracdo de como o feedback

recebido sobre as iniciativas
lideradas pela Roche foi incorporado.
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- Compartilhamento de
atualizacOes sobre os
programas de pesquisa da
Roche.

- Consideracdes sobre a
colaboragdo continua e
publica¢cbes do Conselho
FAST.

« Definicdo conjunta de maneiras

de continuar a colaboracao
positiva no futuro.
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Aprendizados e Recomendacoes do Conselho F.A.S.T.

Recomendacoes para garantir um trabalho colaborativo significativo
entre a industria farmacéutica e as organizacoes de pacientes

Conforme detalhado na secdo anterior, a
abordagem colaborativa foi um pilar fundamental
nas formas de trabalho do Conselho F.A.S.T.
Encontrando, juntos, solugdes para doenga

de Alzheimer. Para garantir o desenvolvimento
de resultados criativos e relacionamentos
significativos entre os membros, essa colaboracao
foi baseada em entendimento mutuo e conduzida
com inten¢do e cuidado. Para alcangar isso, o
seguinte foi acordado por todos 0s membros:

- Conjunto de valores orientadores

. Principios culturais

- Principios de engajamento

- Objetivos do Conselho e expectativas dos
membros

Valores

Ao estabelecer o Conselho, reconheceu-se que,
embora alguns interesses das organizaces de
pacientes (OPs) e da Roche sejam distintos, muitos
sdo compartilhados. Para orientar a colaboragao
para éreas que todos os membros desejavam
priorizar e que beneficiavam mais as pessoas

que vivem com Alzheimer (PVDA), o Conselho
definiu um conjunto de valores orientadores

para sua colaboragéo — confianga, transparéncia,
integridade e independéncia.

Esses valores foram implementados na prética,
garantindo uma cultura aberta, inclusiva, pessoal
e afavel, interativa e orientada por objetivos —
posicionando o Conselho F.A.ST. para transformar
o impulso em ac¢do.

Desenhando coletivamente o futuro na doenca de Alzheimer

Principios Culturais

A maioria das reunides do Conselho FAST.
ocorreu durante a pandemia de COVID-19. Entdo,
foi particularmente importante criar uma cultura
que garantisse uma colabora¢do significativa
quando todo o contato precisava ser virtual. Isso
incluiu esforcos para:

« Incentivar os participantes a usar sua fungdo
de video, pois isso pode levar a reunides mais
eficazes.”®

. Criar ciclos abertos de feedback, inclusive
usando uma variedade de métodos de
aprendizado e ferramentas digitais para medir
como 0s participantes experimentam o nivel de
eficacia e inclusividade.5"

. Compartilhar as melhores préaticas para
possibilitar uma compreensdo mais profunda
do trabalho do Conselho em relacdo aos seus
objetivos gerais, bem como aos objetivos e
propésitos individuais de cada membro, como
organizagdes distintas.




Principios de Engajamento

Estabelecer o engajamento dos participantes nos
beneficios de reunides remotas, bem como nos
objetivos mais amplos do Conselho, também foi
fundamental para o trabalho do Conselho FAST.

A Roche estava ciente de que alguns membros

do Conselho estavam equilibrando multiplas
responsabilidades — por exemplo, cuidar de alguém
com doenca de Alzheimer (DA) juntamente com
responsabilidades profissionais em organizacdes
de pacientes — o que significa que, embora um
ambiente para discussao produtiva fosse primordial,
o Conselho precisava ser flexivel para acomodar as
necessidades dos participantes.

A pandemia de COVID-19 gerou uma riqueza

de pesquisas sobre as melhores praticas para
incentivar participantes virtuais a trazerem o seu
melhor colaborativo para as reunides; praticas estas
adotadas pelo Conselho F.A.ST.? No inicio e ao
longo das reunides do Conselho:

Os participantes foram encorajados a:

«  Se preparar para as reunides organizando um
espaco tranquilo, a0 mesmo tempo em que
aceitavam distracdes inevitaveis.

- Tornar seu espago o mais confortavel possivel
(por exemplo, tendo bebidas e lanches a mao).

As reunides foram incentivadas a ser/incluir:
. Compactas e focadas.

« Sessdes de grupos e verificag8es regulares
para avaliar como 0s participantes percebiam a
experiéncia e quando seria apropriado agendar
intervalos.

- Atividades quebra-gelo interativas, para garantir
que fosse construida integracdo entre os
participantes.
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Definindo objetivos e expectativas

Ao definir os objetivos do Conselho, os membros
foram solicitados a destacar dreas que gostariam

de priorizar e preocupag¢8es que gostariam de
abordar por meio do trabalho do Conselho. Uma
vez identificados, como delineado na se¢do anterior,
um conjunto de areas focais especificas foi definido,
incluindo conscientizacdo sobre a DA, bem como
reforma politica e do sistema de salde.

Foi, no entanto, fundamental trazer uma perspectiva
realista para os resultados da colaboracdo, a fim

de garantir que as comunidades de pacientes ndo se
sentissem sobrecarregadas. Isso foi feito por meio de:

. Priorizagdo de iniciativas que teriam o maior
impacto para as PVDA e para a comunidade de
Alzheimer.

- Aproveitamento do trabalho ja disponivel na
comunidade de Alzheimer.

. Acordo sobre os papéis e responsabilidades dos
membros do Conselho, para cada uma das areas
identificadas para colaboracdo.
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Recomendacoes para Aprimorar a Pesquisa e os Cuidados na
Doenca de Alzheimer

Otimizando as Jornadas das Pessoas que Vivem com Alzheimer e dos Parceiros
de Cuidados

Uma das areas de foco do Conselho FAST. era entender melhor os desafios atuais enfrentados pelas
pessoas que vivem com Alzheimer (PVDA), suas familias e parceiros de cuidado. Apés uma discussdo
inicial, esses desafios foram identificados como incluindo:

« O Alzheimer sendo emocional, fisica e financeiramente desgastante?.

«  PVDA necessitando de cuidados continuos, com até 75% das PVDA contando com um parceiro de
cuidados informal®™.

. Parceiros de cuidado precisando interromper ou reduzir suas horas de trabalho para fornecer cuidados
para PVDA, j& que isso pode incluir assisténcia com atividades didrias, assumir responsabilidades
financeiras, defender os interesses das PVDA em ambientes de cuidados de salde, garantir a | ——
conformidade com a medicagado, gerenciar sintomas comportamentais e organizar suporte externo
(como cuidados domiciliares)®.

- Falta de acesso a um diagndstico adequado, com apenas uma em cada dez PVDA recebendo um
diagnostico™.

- Falta de Tratamentos Modificadores da Doenca (TMDs) e trajetérias de cuidado coordenadas, o que
significa que muitas vezes as PVDA e seus parceiros de cuidados ndo recebem o apoio necessario.

Desenhando coletivamente o futuro na doenca de Alzheimer
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A Jornada Atual das Pessoas que Vivem com Alzheimer e dos Parceiros de

Cuidados

Apds essa discussdo e com base em informacdes adicionais coletadas da comunidade de Alzheimer,
a jornada atual das pessoas que vivem com Alzheimer e de seus parceiros de cuidado foi compilada,
capturando os desafios que ambos enfrentam regularmente em cada estdgio de sua jornada.”™®

?

/Q\‘ Pré-diagnéstico

> ®

Existe um estigma elevado e medo associado a doencga de Alzheimer, frequentemente resultando em

atrasos na discussao dos sintomas com os médicos de familia.

@ O inicio dos sintomas
O

~

v

j

&/

Dificuldades em realizar tarefas rotineiras sdo frequentemente desconsideradas e tomadas

como parte normal do envelhecimento.

O Bimn & cns
@ Diagnoéstico

® ® ® ®

Avaliacao inicial Encaminhamento Diagnéstico confirmatério

Alguns clinicos gerais Atrasos significativos no Apds um longo atraso, o Nem sempre as familias
evitam mencionar a DA, encaminhamento resultam diagndstico pode ser um recebem informacdes
e frequentemente é da baixa urgéncia, sendo  alivio, mas alguns parceiros abrangentes sobre as
adotada uma abordagem que o encaminhamento de cuidados podem sentir préoximas etapas da

de “observar e esperar”.  geralmente ndo ocorre até culpa por ndo terem agido jornada.

que o0s sintomas piorem. mais cedo.

rg\ Tratamento e suporte pés-diagnoéstico

~

/

®

Opcdes farmacoldgicas sintomaticas em combinagdo com intervengdes de estilo de vida e psicossociais
sdo exploradas, mas nem sempre sdo oferecidas a maioria das pessoas que vivem com Alzheimer e que

poderiam se beneficiar.

®
Gerenciamento da doenca

(@) (@)

O )

Continuacao do tratamento Cuidados Paliativos

Muitas vezes, os parceiros de cuidados Cuidar de pessoas vivendo com Alzheimer (PVDA) em casa
sofrem dificuldades financeiras e ndo tém aumenta o impacto financeiro e emocional nos cuidadores.

acesso ao suporte comunitario.

Quando isso se torna muito dificil, as PVDA podem ser

transferidas para uma instituicdo, mas frequentemente estas ndo
estdo adequadamente preparadas para lidar com a doenca.

Figura 2. Visdo geral das barreiras enfrentadas por PVDA e seus parceiros de cuidados ao longo da jornada

do paciente com DA.

Desenhando coletivamente o futuro na doenca de Alzheimer



A Jornada Ideal das Pessoas que Vivem com Alzheimer e dos Parceiros de
Cuidado

Apés a identificagdo de varias dificuldades enfrentadas por PVDA e seus parceiros de cuidados ao longo de
sua jornada com a DA, o Conselho FA.ST. propés um caminho mais ideal, que estd detalhado abaixo. Deve-
se observar que este caminho estd intrinsecamente ligado a possivel chegada de uma Terapia Modificadora
da Doenca (TMD) para a DA.

?

/Q\‘ Pré-diagnéstico

®)
> @
O estigma é significativamente Ferramentas digitais e outras estdo disponiveis para ajudar a \
reduzido, a salde do cérebro é populacdo a cuidar da salide do seu cérebro e a estar ciente dos
discutida abertamente. sintomas da doenca de Alzheimer.

@ O inicio dos sintomas

o /

&/
Os sintomas ndo sdo descartados como se fossem parte normal do envelhecimento, mas, em vez
disso, desencadeiam acdes para falar com um profissional de salde.

(O S
@ Diagnostico

O @ O

Avaliacao inicial Encaminhamento Diagnéstico confirmatério \
Profissionais de salide exploram Vias eficazes e claras Especialistas confirmam por meio de uma tomografia

de maneira sensivel um estdo estabelecidas por emissdo de pdsitrons (PET scan) ou teste do

possivel diagnéstico de DA e para encaminhamento a  liquido cefalorraquidiano, e os clinicos sdo treinados
aconselham e apoiam pessoas especialistas adequados, para discutir abertamente o diagnéstico, enquanto v
que vivem com a doenca e seus de maneira oportuna. as pessoas que vivem com Alzheimer sabem o que
parceiros de cuidados. esperar a medida que a doenga progride.

g\ Tratamento e suporte pés-diagndstico /

® ® ® ®

Tratamentos Clinicos incluem as  As expectativas das PVDA Juntamente com os TMDs, as
modificadores da doenca PVDA em registros  sdo bem gerenciadas e PVDA recebem aconselhamento,
(TMDs) sdo oferecidos padronizados para  elas sdo apresentadas a orientagdo com a manejo do

a pessoas que vivem coletar evidéncias oportunidades de ensaios cuidado e com o planejamento
com Alzheimer, quando do mundo real. clinicos e pesquisas. legal e antecipado.

apropriado e disponivel.

®
Gerenciamento da doenca

(@) (@) |
O O |
Continuacao do tratamento Cuidados Paliativos

As PVDA e os parceiros de cuidados Os clinicos discutem abertamente H4 suporte disponivel para

sdo informados e compreendem os a progressao da doencga, e 0s as PVDA de todos os niveis
beneficios, bem como os possiveis parceiros de cuidados recebem socioecondmicos, e as instituicdes
efeitos colaterais do tratamento e apoio comunitdrio e recursos para se adaptaram para cuidar daqueles
ha ferramentas para monitorar a ajuda-los a lidar com a situagao. com DA grave.

progressao da doenca.

Figura 3. Jornada ideal da PVDA e do parceiro de cuidados, proposta pelo Conselho FAST.
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Para alcancgar essa jornada ideal, o
Conselho FAST. analisou cada estagio
da jornada da PVDA e do parceiro de
cuidados e identificou agcBes para apoiar
as pessoas a navegar em sua jornada e
receber cuidados de exceléncia.

Notas da tradutora:

Os links para sites em inglés foram mantidos,
nos casos em que ndo existe a versdo em
Portugués do material, ou quando o instrumento
ndo esté validado para uso no Brasil. Caso tenha
interesse, vocé pode traduzir para o portugués
por meio da extensdo Google Tradutor no seu
navegador da web.

Servigos de tradugdo de IA, como o Google
Tradutor, as vezes podem fornecer tradugdes
com palavras como “sofredores” e “pacientes”. A
Febraz ndo usa essa linguagem para descrever a
condicdo ou aqueles que vivem com deméncia.

*O Projeto ECHO Extension for Community
Healthcare Outcomes (Extensdo para Resultados
de Saude Comunitéria) € um programa que
conecta profissionais de atencdo primaria

que desejam aprimorar sua capacidade de
diagnosticar e cuidar de pessoas com Alzheimer
ou outras formas de deméncia a equipes
multidisciplinares especializadas.

**My Therapy é um aplicativo digital criado para
ajudar no gerenciamento. O aplicativo é gratuito v
e pode ser encontrado com o nome de “Alarme

de Medicamentos” nas lojas do seu Smartphone.

*** Endurance é um projeto de desenvolvimento
de um rob6é-companheiro para PVDA. Sua fungéo
principal € ser um companheiro virtual para
conversar sobre tépicos gerais: sobre o clima,
natureza, hobbies, filmes, musica, noticias, etc.

ALZConnected € uma comunidade online
gratuita. Esta disponivel somente em Inglés e em
Espanhol.

O
Garantir que as pessoas

e

~\
> O
Educar o publico em geral e os Possibilitar a autoavaliacdo/

pacientes para reduzir o estigma e autoverificagdo.
reconhecer os sintomas iniciais. v
v Solucao existente: Exame

Gerocognitivo Autoadministrado
(Self-Administered Gerocognitive
Examination — SAGE).

Solucao existente: Alzheimer
Disease International e a Organizagao
Pan-Americana da Salde criaram

a campanha ‘Vamos falar sobre
deméncia’. A campanha destacou a
importancia de continuar a falar sobre
deméncia e estava disponivel em
cinco idiomas.

Solucao existente: Ferramenta online
da Alzheimer’s Society, que examina
0 estilo de vida de uma pessoa € 0s
fatores de risco relacionados a DA.

®
Fornecer treinamento e educacdo aos
profissionais de salde para facilitar o diagnéstico
especifico e preciso de comprometimento
certo para o individuo. cognitivo leve e doencga de Alzheimer.

v v

Solucao adicional recomendada: Fornecer ferramentas totalmente validadas
para autoavaliagdo, ajudando as pessoas a saber quando procurar diagndstico,
como, por exemplo, um teste de triagem autoadministrado que visa detectar
comprometimento cognitivo leve.
Solucao adicional recomendada: Acesso a biomarcadores digitais, que podem
detectar mudangas biolégicas antes do comprometimento cognitivo.

certas cheguem ao médico
clinico geral, no momento

@

\
Informacdes fornecidas sobre como

disponibilidade e aplicabilidade do monitorar o impacto continuo do
tratamento. tratamento.
v v

Solucao recomendada: Uma ferramenta de realidade virtual para parceiros de
cuidados e pessoas vivendo com DA que 0s prepararem para as experiéncias
dos tratamentos.

Solucao recomendada: Uma plataforma integrada de informacdes, educacao
e comunicag¢do que utiliza a gamificacdo para aumentar a interacdo e o
engajamento.

Informacdes fornecidas sobre a

@ @

Disponibilidade e aplicacdo consistentes
de ferramentas de gestdo da doenca,
especialmente para a DA em estédgio avangado.

v

&/ &/
Pessoas que vivem com Alzheimer Provisdo de cuidados

podem manter a independéncia, psicossociais abrangentes.
com suporte para aqueles que vivem
sozinhos.

Solucdo existente: Monitoramento remoto e v

gestdo da doenca, como o**MyTherapy.

Solucao existente: Ferramentas de compania
virtual por meio de inteligéncia artificial

(IA) e aprendizado de maquina (AM), como
*“**Endurance, por exemplo.

Solucao existente: Ferramentas de
cuidado remoto, como aparelhos
que podem ligar e desligar luzes
automaticamente ou aplicativos de
gestdo financeira, por exemplo.

Figure 4. Acdes identificadas pelo Conselho F.A.S.T. que podem apoiar PVDA a navegar em sua jornada e receber

cuidados de exceléncia.

Desenhando coletivamente o futuro na doenca de Alzheimer


https://www.paho.org/vamos-conversar-sobre-demencia/
https://www.paho.org/vamos-conversar-sobre-demencia/
https://www.mytherapyapp.com/pt
https://www.technology.org/2017/02/17/a-robot-companion-for-senior-people-and-patients-with-alzheimers-disease/
https://www.dementiacarecentral.com/self-administered-gerocognitive-exam/
https://www.dementiacarecentral.com/self-administered-gerocognitive-exam/
https://www.dementiacarecentral.com/self-administered-gerocognitive-exam/
https://www.dementiacarecentral.com/self-administered-gerocognitive-exam/
https://www.alzheimers.org.uk/about-dementia/symptoms-and-diagnosis/symptoms-checklist
https://www.alzheimers.org.uk/about-dementia/symptoms-and-diagnosis/symptoms-checklist

?

KQ\ Pré-diagnédstico

O,
&/
Proporcionar tranquilidade para a

populagdo em risco.

v

Solucao adicional recomendada:
Usar canais digitais para
compartilhar mensagens positivas,
histérias pessoais e incentivar
conversas positivas.

@ . z .
@ Diagnédstico

®

Facilitar a busca por solu¢des de
suporte quando as PVDA tém
preocupagdes neuroldgicas e a
navegabilidade por ferramentas

disponiveis.
v

Solucdo adicional recomendada:
Usar ferramentas digitais para
oferecer melhor suporte, aprimorar
o estilo de vida positivo e
comportamentos preventivos.

®
Educar os médicos de familia para
reconhecerem sintomas em estéagios

iniciais e entenderem o beneficio de

encaminhar a PVDA para especialistas.

v

Solucao existente: Telemedicina e
plataformas virtuais, como o Project
ECHO*, podem ajudar os médicos de

familia a adquirirem conhecimento sobre

detecgado e diagndstico de DA.
Solucao adicional recomendada:

Compartilhar informagées com os clinicos

de forma interativa e envolvente (por
exemplo, gamificagdo).

~

(@

O

Garantir o envolvimento continuo
com especialistas e médicos de

familia no pés-diagndstico.

v

®

Promover o acesso a recursos
confidveis apds o diagndstico (por
exemplo, para modificacdes no estilo
de vida). v

®
&/
Maior envolvimento de parceiros de
cuidados naquilo que o diagnéstico

significa.

Solucdo adicional recomendada: Desenvolver um aplicativo mével que possa rastrear remotamente as mudancgas
para garantir contato oportuno com os profissionais de salde.

(Qh Tratamento e suporte pds-diagnéstico

@

@

®

&
Agendamento de tratamento e
acompanhamento consistente.

@
Gerenciamento da doenca
@

&/
Disponibilidade consistente de
tratamentos entre paises.

\_

Médicos clinicos gerais cientes dos
dltimos desenvolvimentos na area
de tratamento.

&/
PVDA e parceiros de cuidados

podem se comunicar com outras
pessoas em situagcdo semelhante.

v

Solucao existente:
***AlzConnected, uma plataforma
para PVDA e parceiros de cuidados
formarem conexdes sociais com
outros em situacdo semelhante.

M-GB-00013392

(@)

O

Parceiros de cuidados recebem
treinamento e suporte para ajuda-los

a cuidar de PVDA.
v

Solucao recomendada: Garantir que
as ferramentas digitais de suporte
virtual sejam especificas para a DA e
direcionadas para PVDA e parceiros
de cuidados.

M-XX-00014617 Agosto 2023

O
&/
Profissionais de salide entendem

0 impacto de comorbidades.

v

Solugdo recomendada: Usar a
inteligéncia artificial para integrar
ferramentas de monitoramento de
atividades a tecnologias mais amplas
e a profissionais de salde.

21


https://alzconnected.org/
https://projectecho.unm.edu/
https://projectecho.unm.edu/

Definindo linguagem inclusiva na doenca de Alzheimer

Além de oferecer solu¢8es especificas para o
percurso para possibilitar um melhor cuidado

as PVDA e fornecer mais apoio aos parceiros

de cuidados, o Conselho F.A.ST. identificou

a necessidade de utilizar uma linguagem
empoderadora e respeitosa ao falar sobre e com
pessoas que tém Alzheimer para ajudar a quebrar
as barreiras do estigma associado a essa condicdo,
incluindo para agueles que podem ndo estar
familiarizados com o Alzheimer e sua terminologia,
COMO pessoas mais jovens.

Um pequeno grupo de membros do Conselho
F.A.ST. organizou uma série de workshops com
a rede CareRing da Roche (uma comunidade
global interna para funcionarios que vivem com
uma doenca ou tém experiéncia em cuidar

de uma doenca especifica) para discutir a
linguagem apropriada a ser usada com PVDA.
Cinco recomendacdes-chave foram feitas para o
desenvolvimento de um |éxico apropriado para o
Alzheimer:

1. Pessoas — uso de linguagem inclusiva para
respeitar a identidade e 0 senso de si mesmo.

2. Empoderamento e personalidade — uso de
linguagem que respeita as preferéncias das
pessoas e destaca suas forcas e habilidades.

3. Comunicacdo — uso de linguagem que apoia
mudangas na comunicagao.

4. Efeito do Alzheimer — uso de linguagem que
apoia mudancas na experiéncia pessoal.

5. Jornada emocional — uso de linguagem que
apoia a resiliéncia e destaca os aspectos
positivos.

E importante observar que diferencas sociais,
culturais e de linguagem afetam os termos
preferidos, especialmente porque o Alzheimer é
uma doenca progressiva e as experiéncias sdo
altamente individuais. O Conselho FAST. fez todos
os esforcos para desenvolver uma linguagem
inclusiva que seja flexivel e contextualmente
apropriada e que possa ser utilizada pela
comunidade de Alzheimer em todo o mundo. No
entanto, diferencas permanecem entre culturas,
geografias e linguas nativas que podem alterar a
compreensao e a nuance da linguagem usada no
Alzheimer. Por exemplo, na Suécia e na Finlandia,
muitas organizac¢des de pacientes recomendam
afastar-se do uso do termo “deméncia” devido as
suas conotacBes negativas.

Desenhando coletivamente o futuro na doenca de Alzheimer

Mais informagdes sobre linguagem inclusiva podem
ser encontradas nas “Diretrizes para a comunicacdo
ética e inclusiva sobre/descricdo da deméncia e

pessoas com deméncia”, produzidas em coautoria

pela Alzheimer Europe e pelo Grupo de Trabalho
Europeu de Pessoas com Deméncia.

Comunicando sobre ARIA

O Conselho FAST. reconheceu que as questdes
de léxico e comunicacdo sdo particularmente
importantes em relacdo aos possiveis efeitos
colaterais dos tratamentos modificadores da
doenca (TMDs) — tanto durante ensaios clinicos
guanto quando prescritos para tratamento —
incluindo as anormalidades relacionadas a imagem
amiloide (ARIA). Fornecer informag8es adequadas
sobre ARIA para a PVDA e seus parceiros de
cuidados permite a eles tomar decisdes informadas
sobre o tratamento e oferecer consentimento
esclarecido. Profissionais de salide em todos os
niveis devem ser capacitados para discutir ARIA
com PVDA que estdo recebendo tratamento e
seus parceiros de cuidados. Um processo sugerido
para apresentar ARIA a PVDA e seus parceiros

de cuidados estd delineado abaixo, devendo

ser considerado em conformidade com outras
recomendagdes, como garantir recursos visuais
para atividades educacionais com PVDA.

Para obter mais informac¢des sobre o |éxico
desenvolvido, consulte o Apéndice deste relatdrio.


https://www.alzheimer-europe.org/sites/default/files/2023-01/Alzheimer Europe and European Working Group of People with Dementia Guidelines for the ethical and inclusive communication about portrayal of dementia and people with dementia.pdf
https://www.alzheimer-europe.org/sites/default/files/2023-01/Alzheimer Europe and European Working Group of People with Dementia Guidelines for the ethical and inclusive communication about portrayal of dementia and people with dementia.pdf
https://www.alzheimer-europe.org/sites/default/files/2023-01/Alzheimer Europe and European Working Group of People with Dementia Guidelines for the ethical and inclusive communication about portrayal of dementia and people with dementia.pdf

% Garantindo a compreensao do TMD

4 @ \

Garanta que as pessoas que vivem com Alzheimer Descreva como o tratamento pode auxiliar na vida

€ seus parceiros de cuidados compreendam o cotidiana, mantendo beneficios realistas.

tratamento, sua administragdo e resultados. v
% Apresentando o mecanismo de tratamento

@ @ ® /

/ &/ &/ &/

Explique que os vasos sanguineos  Explique que os TMDs removem o Apresente a proteina chamada

e suas funcdes. amiloide do cérebro. amiloide.
\ @) Riscoda ARIA
® ® ® @ \
Explique que, a medida que  Portanto, fluido pode  Essa inflamagdo ocorre TMDs removem o
o amiloide é removido, os vazar para o cérebro, em algumas pessoas, amiloide para 0s vasos
vasos sanguineos podem causando inchaco. que podem, por sua vez, sanguineos.
se tornar permeaveis. apresentar sintomas. v
@ Como a ARIA é monitorada por meio de exames de ressonancia magnética (MRI). /
s ® ® ®
A ARIA pode ser monitorada Estabeleca expectativas realistas Certifique-se de que haja
sem causar um énus significativo explicando que o monitoramento compreensdo de que os exames de
para as pessoas que vivem com € um processo continuo. ressonancia magnética ndo podem
v a doenca de Alzheimer, por confirmar a eficacia do medicamento.

exemplo, por meio de exames de
ressonancia magnética (MRI).

Continuando o tratamento
\ 7~

® ® |
Garanta que a PVDA e os parceiros de cuidados Comece por explicar como a ARIA pode mudar,
sejam realistas sobre os beneficios do tratamento. a medida que a doenca progride.

Figura 5. Processo de apresentacdo de ARIA para PVDA e seus parceiros de cuidados, proposto pelo
Conselho FAST.
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Aumentando a conscientizacao e defendendo melhores cuidados
Conscientizacdo na doenca de Alzheimer

Embora a conscientizacdo publica sobre a doenca de Alzheimer seja alta, hd uma falta de tolerancia e
compreensao em relacdo aos sintomas, opcdes de tratamento e necessidades de cuidado de pessoas que
vivem com DA e seus parceiros de cuidados. Para melhorar o cuidado agora e no futuro, os interessados
devem trabalhar juntos para aumentar a conscientizagdo sobre as necessidades holisticas de pessoas que
vivem com DA e seus parceiros de cuidados.

Durante a primeira reunido, o Conselho F.A.ST. identificou as seguintes dreas onde a conscientizagdo é mais
necessaria:

- Apoio a programas de conscientizacdo e educacdo para o publico em geral e profissionais de salde.

. Treinamento especializado para profissionais de salde para melhorar o conhecimento e atitudes na
pratica clinica.

. Ferramentas de apoio e informagdes claras para pessoas que vivem com deméncia e seus parceiros de
cuidados ao redor do mundo.

. Compartilhamento de conhecimento por meio da experiéncia vivida para apoiar o fim do estigma.

. Promocao de estratégias de prevengdo para uma boa salde do cérebro, incluindo triagens de meméria.

. Conscientizagcdo aumentada das necessidades dos parceiros de cuidados.

- Promocao de iniciativas sociais para criar comunidades inclusivas para a deméncia.

. Colaboragdo continua na criagcdo de ferramentas na area de DA.

Desenhando coletivamente o futuro na doenca de Alzheimer



Conselho F.A.S.T. Estudo de Caso: O\
Pesquisa “Retratos do Cuidados”

. A experiéncia do cuidado informal pode ser desafiadora, com impactos que vao desde dificuldades
financeiras até o comprometimento do bem-estar psicolégico. Atualmente, ha um ndmero limitado de
pesquisas explorando a experiéncia dos parceiros de cuidado, o que impede uma compreensdo holistica
de suas necessidades, das barreiras que enfrentam e das realidades do papel de parceiros de cuidados.”

- O estudo “Retratos de Cuidado” foi concebido para abordar essa lacuna. A pesquisa foi realizada por
pesquisadores da Universidade de Westminster (com base em Londres, Reino Unido), em parceria com
a Alzheimer’s Disease International (ADI) e a Roche. A Roche forneceu financiamento e, junto com a
ADI, contribuiu para o desenvolvimento e design do estudo. Associagdes locais de deméncia também
ajudaram a desenvolver a abordagem da pesquisa, recrutar parceiros de cuidado e comunicar os
resultados da pesquisa para partes interessadas.

. Pesquisadores da Universidade de Westminster realizaram entrevistas qualitativas aprofundadas (usando
foto-elicitacdo) com 34 parceiros de cuidado do Reino Unido, EUA, Brasil e Africa do Sul para entender os
fatores criticos no enfrentamento da doenca de Alzheimer, durante e apds a pandemia.

- A pesquisa identificou quatro estilos de parceiros de cuidado entre os participantes:

1. Empaticos: utilizaram estratégias centradas na emogdo para construir seu papel de parceiro de
cuidados (‘coloque-se no lugar dessa pessoa’). Desenvolveram habilidades sélidas de enfrentamento,
mas precisavam de apoio psicossocial e informacdes especificas de acordo com a cronologia da
doenca.

2. Organizadores: utilizaram estratégias focadas em resolver problemas e procuraram informacdes e
treinamento desde cedo (‘agora sou um especialista bem bom’). Desenvolveram narrativas sélidas de
organizacdo, defesa e expertise.

3. Desassociados: gerenciavam alguns aspectos do papel de parceiro de cuidados, mas se sentiam
isolados e carentes de conhecimento e expertise (‘fago tudo o que posso... ndo ha mais ninguém’).
Procuravam outros para gerenciar o suporte relacionado a doenga.

4. Relutantes: lutaram com deveres indesejados de cuidado (‘eu ndo me inscrevi para isso’). Precisavam
de apoio para aceitar o diagndéstico de seus entes queridos e ajuda profissional com o papel diario de
cuidar.

- No geral, os resultados da pesquisa destacaram a necessidade de ofertas de suporte adaptadas e
orientadas para o usudrio, que comecem com as experiéncias e necessidades individuais do parceiro
de cuidados. A equipe de pesquisa espera que esse trabalho seja utilizado na comunicag¢do e no
desenvolvimento de descobertas e diretrizes de boas praticas para informar organizagdes da sociedade
civil e formuladores de politicas sobre maneiras eficazes e econdmicas de adaptar o suporte as
circunstancias individuais dos parceiros de cuidados globalmente.

.« Em 2022, um poster sobre o design do estudo foi aceito na Conferéncia da ADI. Em 2023, os
pesquisadores planejam compartilhar os resultados do estudo nas Conferéncias da Alzheimer Europe e
da Alzheimer’s Association International (AAIC).

- A equipe de pesquisadores participou da 52 reunido do Conselho FAST. e apresentou suas descobertas.
Os membros discutiram entdo a importadncia dessas descobertas e o desenvolvimento deste relatdrio.

O que faz de vocé, vocé?: uma campanha motivacional para destigmatizar a DA

- A campanha celebrou as pessoas para além de sua condi¢cdo neuroldgica, destacando as qualidades
dnicas que as tornam quem sdo. Enquanto condi¢gbes neuroldégicas podem alterar lentamente partes da
identidade de alguém, esta campanha apresentou as pessoas que vivem com DA como individuos que
ndo sdo exclusivamente determinados por sua condicdo. Ao compartilhar histérias inspiradoras, ‘O que
faz de vocé, vocé? trabalhou para combater o estigma associado a DA e mudar a conversa em torno das
pessoas que vivem com essa condicao.

. ‘O que faz de vocé, vocé? — uma série de videos celebrando trés individuos Unicos com DA, para além
de sua condicdo neuroldgica — foi publicada durante a Gltima semana do Més Mundial do Alzheimer em
setembro de 2022, em colaboracdo com a Alzheimer Europe.

- A série obteve 297.466 visualizacdes nas plataformas da Roche, além de quase 2.000 visualizagdes no
canal do YouTube da Alzheimer Europe.

Nota da tradutora:
A Febraz foi parceira no estudo “Retratos do Cuidado”, no Brasil. Resultados podem acessados na pagina.
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Educacéo em Doenca de Alzheimer

O Conselho FAST. identificou a educacdo especifica em DA para profissionais de salide como uma prioridade,

na qual a colaboragdo entre setores poderia agregar valor. Atualmente, um nldmero significativo de pessoas que
vivem com Alzheimer ndo possui um diagnéstico. A responsabilidade pelo diagndstico geralmente recai sobre os
servicos especializados em deméncia, o que significa que os profissionais de salde de nivel primario muitas vezes
ndo estdo preparados para oferecer informacao e suporte especificos para a deméncia, especialmente em relacdo
a intervengdes ndo farmacoldgicas que podem retardar ou prevenir o inicio da DA e manter a salde do cérebro de
maneira geral.

Os membros do Conselho concordaram que as conferéncias sobre DA podem ser um local-chave para apoiar a
educacdo dos profissionais de salide, pois permitem que eles se mantenham atualizados com pesquisas relevantes,
aprendam diretamente com as experiéncias e “tentativas e erros” de outros, compartilhem as melhores préticas e
desenvolvam novas habilidades e técnicas.

Abordando desafios-chave de politicas na Doenca de Alzheimer

Existe uma necessidade urgente de que a AD seja priorizada pelos governos, visando aprimorar o cuidado e

o suporte oferecidos as pessoas que vivem com Alzheimer e seus parceiros de cuidado, além de preparar 0s
sistemas de salide para fornecer acesso a deteccdo em estagios iniciais, diagndstico oportuno e cuidados. A
entrada de terapias modificadoras da doenga exigird uma transformagdo na jornada do paciente e do parceiro de
cuidados na DA, o que, por sua vez, exigird um compromisso politico concertado para que aqueles elegiveis para
tratamento possam acessa-lo assim que forem aprovados e disponiveis.

Como parte de suas discussdes, o Conselho FAST. identificou a conscientizacdo dos governos sobre a
necessidade de agir em relagdo a AD como uma prioridade-chave para a comunidade de DA. Os membros do
Conselho compartilharam as melhores praticas sobre como fazer isso, incluindo:

< A Alzheimer’s Disease International (ADI) fez vérias apresentagdes durante as reunides do Conselho FAST,
incluindo como aproveitar as descobertas de seu Relatério Mundial sobre Alzheimer de 2022 para o ativismo
politico, a fim de chamar a atencéo para a necessidade de melhorar o suporte pds-diagndstico e sobre como
a equipe da ADI colaborou com outros agentes para desenvolver uma proposta para incluir tratamentos para
deméncia na Lista de Medicamentos Essenciais da Organizacdo Mundial da Satde.

. A CanAge compartilhou a abordagem que adotaram para desenvolver seu Relatério sobre Deméncia de
2022, que avalia o progresso feito em cada provincia e territério do Canada, visando preparar-se para a taxa
de crescimento acelerado da deméncia que se avizinha. O relatério também analisa a Estratégia Nacional de
Deméncia do Canada e o papel que o governo federal tem a desempenhar na conducdo e financiamento de
uma abordagem colaborativa para esse trabalho importante em todo o pais.

O Conselho FAST. também identificou os seguintes topicos de politicas para as organizagdes de pacientes focarem
na Doenca de Alzheimer:

- Colocar a deméncia de volta na agenda politica global, regional e local.

- Impulsionar a adogdo e implementacdo de estratégias e planos nacionais abrangentes para a deméncia.

- Envolverem-se com governos e formuladores de politicas para promover mudancas.

- Aumentar o acesso equitativo a cuidados de qualidade para a Doenca de Alzheimer em populacdes rurais e remotas.

- Abordar os custos dos cuidados da Doenca de Alzheimer e facilitar 0 acesso a testes diagndsticos e
tratamentos.

- Definir e transformar a jornada do paciente e do parceiro de cuidados na Doenca de Alzheimer para apoiar uma
melhor gestdo e cuidados de longo prazo.

Para avancar nessas questdes, o Conselho FAST. identificou a necessidade de um aumento na colaboracdo com o
governo e com formuladores de politicas para impulsionar agdo e mudanga nos dois seguintes focos prioritarios:

1. Recolocar a deméncia nas agendas politicas global, regional e local por meio de ativismo politico, educagdo e
conscientizagdo, e desenvolver evidéncias e posicdes estratégicas para compelir acdo.

2. Impulsionar a adogdo e implementagdo de planos nacionais abrangentes para a deméncia, incluindo a defesa
de financiamento especifico, compartilhamento das melhores préticas e a criagdo de uma narrativa que aborda
0 estigma e capacita as pessoas que vivem com Alzheimer.

O Conselho FA.ST. recomendou a formagdo de um grupo de trabalho especializado chamado “Grupo de Politicas”
para desenvolver um plano para avancar nessas duas prioridades politicas. Mais detalhes sobre esse Grupo de

Politicas podem ser encontrados na se¢do seguinte.
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Grupo de Politicas F.A.S.T.

O Grupo de Politicas, composto por membros do Conselho, iniciou um projeto no meio de 2022 para catalogar

a extenzsdo dos compromissos com a doenca de Alzheimer feitos por organizagdes supranacionais, em féruns
intergovernamentais, governos regionais e paises selecionados. O projeto também tinha como objetivo determinar
se esses compromissos foram cumpridos e identificar impulsionadores e obstdculos para 0 sucesso.

A Roche, juntamente com os membros do Grupo, desenvolveu uma estrutura de pesquisa para coleta e
andlise de dados e colaborou com um fornecedor externo para apoiar a pesquisa e a andlise. Principais
insights da pesquisa do ‘Catdlogo de Compromissos’ sdo os seguintes:

- Embora a DA esteja na agenda global, o progresso significativo tem sido lento.

- Em geral, os governos estdo fora do caminho para atingir as metas politicas globais identificadas.

- A afericdo do progresso é prejudicada por lacunas em cronogramas concretos, marcos e indicadores-
chave de desempenho.

. A prestacdo de contas do progresso é inconsistente.

- Embora o ativismo politico seja forte, a liberacdo de financiamento continua a ser um desafio, a medida
que os sistemas de salde enfrentam pressdes.

- Estratégias e planos de acdo nacionais estdo em vigor, mas as atualizagdes s&o pouco frequentes.

- Estratégias em paises de alto poder econémico estdo obtendo mais sucesso em transformar
COMpPromissos em ac¢ao.

. Parcerias multissetoriais estdo apoiando a operacionalizacdo de estratégias nacionais.

A pesquisa completa e os resultados foram apresentados ao Conselho mais amplo para conscientizacdo e
para informar estratégias e agdes.

Em 2023, o Grupo realizou uma sessdo de brainstorming para discutir as necessidades politicas de
organizacdes de defesa que trabalham com a doencga de Alzheimer, a luz dos recentes desenvolvimentos no
campo. O Grupo fez as seguintes recomendag¢des para potenciais projetos de politicas:

- Refinar a mensagem usada por organizagdes de pacientes (OP) para governos e formuladores de politicas
relacionadas a DA.

- Desenvolver uma ferramenta que possa orientar as OP por meio de uma série de perguntas, a fim de
ajudar na geragao de um conjunto de demandas politicas em areas-chave, como detecc¢do precoce
e reducdo de riscos, acesso a um diagndstico definitivo e terapias, e estédgio avancado e experiéncia do
parceiro de cuidados.

. Desenvolver demandas politicas claras e exequiveis:
. Propostas politicas voltadas a impulsionar o compromisso financeiro do governo com a DA, adaptado
e indexado ao Produto Interno Bruto (PIB) e a demografia envelhecida do pals (ou seja, populacdo
com 65 anos ou mais).
— ‘Governo X investe x% do PIB em AD’
. Propostas politicas voltadas ao aumento do acesso a um diagndstico oportuno e preciso da DA:
— ‘Governo garante que uma pessoa com DA possa obter um diagndstico de sua doenca dentro de x meses’
— ‘Governo garante que uma pessoa com DA possa receber um diagnéstico confirmatdrio
(biomarcador) de sua doenca dentro de x meses!
- Avaliar e acompanhar o progresso da a¢cdo governamental na DA.
- Relatdrio sobre Deméncia CanAge (2022), que avalia o nivel de preparacdo do Canada para
apoiar o aumento projetado no nimero de pessoas com doenca de Alzheimer no futuro. O relatério
pede investimentos para aumentar o nimero de geriatras por pessoa com 65 anos ou mais* e para
que as provincias canadenses desenvolvam estratégias claras de deméncia, planos de a¢do ou
trajetérias de cuidado para aqueles que vivem com deméncia.

- Monitor de Deméncia da Alzheimer Europe (relatério de 2023 em desenvolvimento), que avalia e classifica
a prontiddo em 10 &reas (servicos, acessibilidade, disponibilidade de ensaios clinicos, direitos humanos,
aspectos legais, etc.). O relatério de 2020 do Monitor de Deméncia da Alzheimer Europe pode ser
encontrado aqui.

- Desenvolver uma narrativa clara sobre o impacto do acesso a novas terapias para pessoas com DA e seus
parceiros de cuidados, incluindo mensagens-chave sobre a importdncia do acesso a novos
medicamentos, que personalizem o valor para o individuo que pode ser elegivel para tratamentos aprovados.

« Aproveitar os resultados do projeto de pesquisa ‘Retratos do Cuidado’ para desenvolver demandas de
politicas personalizadas e especificas para parceiros de cuidados de deméncia.

*Nota da tradutora:
No Brasil, a Lei 10.741 de 1o de outubro de 2003, conhecida como Estatuto da Pessoa
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O papel que a industria e outros agentes podem desempenhar em apoiar Organizacoes de
Pacientes (OPs) na conducao de mudancas politicas

O Grupo de Politicas FA.ST. concluiu que as mudangas politicas na DA devem adotar uma abordagem abrangente,
realizada por meio da colaboragdo entre agentes interessados, incluindo governos, formuladores de politicas,
organizagdes de defesa, pessoas que vivem com a doenga e seus parceiros de cuidados, clinicos, pesquisadores e a
inddstria.

A industria farmacéutica pode contribuir para elevar e amplificar a perspectiva das pessoas que vivem com a doenga
nas discussdes politicas por meio da:

. Colaboragdo e cocriagdo de novas evidéncias e ferramentas que podem ser usadas pela comunidade da DA na
defesa de polticas.

- Parceria com a comunidade da DA para mobilizar e avangar um conjunto de prioridades e demandas politicas
compartilhadas.

- Amplificagdo e apoio a comunidade da DA em seus esforgos de ativismo politico.

. Contribuigdo ativa nos debates politicos sobre a DA.

. Construcdo de argumentos para uma agao e colaboracao mais amplas, fornecendo dados e insights sobre a
dimensdo do problema e o desenvolvimento de solugdes.

O papel principal das OPs seria disseminar informac8es e facilitar a educa¢cdo dos membros sobre os
resultados do estudo.

«  As OPs com alcance nacional estariam bem posicionadas para comunicar resultados em seu contexto especifico
e facilitar conselhos consultivos locais ou nacionais com agentes-chave para melhor compreender as implicagbes
dos resultados.

«  As OPs com alcance internacional sentiram que tinham o dever de disseminar informacdes para organizagdes
membros nacionais e proporcionar aos membros a oportunidade de discutir diretamente com a empresa lider do
ensaio clinico.

- !
/ - L

-
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Realizando ensaios clinicos inclusivos

A recrutamento e participacdo em ensaios clinicos para a doencga de Alzheimer tém sido historicamente
um desafio.”®2° Vrias barreiras a participagcdo nos ensaios clinicos foram identificadas por meio de artigos
revisados por pares, insights obtidos pelo Conselho F.AST. junto a pessoas que vivem com a doenga e
seus parceiros de estudo antes, durante e apds 0s ensaios clinicos, especialista em saldde envolvidos na
gestdo dos ensaios e por organizagdes de pacientes locais.®"” Essas barreiras incluem:

- Auséncia de um parceiro de estudo para apoiar a PVDA ao longo do ensaio e observar mudancgas
cognitivas ou eficacia do tratamento.

A dor e o medo associados a procedimentos invasivos durante um ensaio.

- Distancia até o centro de estudos e custos de viagem.

. Compromisso de tempo necessario tanto da PVDA quanto do seu parceiro de estudo.

- Preocupacdo com os riscos aos quais a PVDA pode estar exposta.

« Comorbidades da PVDA.

. Afalta histérica de efeitos positivos nos ensaios clinicos de DA.

- Afalta de capacidade de envolver populacdes sub-representadas.

« Auséncia de treinamento de profissionais de salde sobre ensaios clinicos inclusivos.

- Indisponibilidade de parceiros de cuidados devido a limites de tempo.

Apés a identificagdo dessas barreiras, o Conselho realizou uma discussdo aprofundada sobre algumas
dessas questdes, incluindo a melhor forma de comunicar os resultados dos ensaios clinicos e a definicdo
de papéis para a indUstria farmacéutica e para organizagdes de pacientes. As seguintes recomendagdes
foram acordadas:

- Facilitar conversas aprofundadas sobre os resultados de ensaios clinicos com agentes interessados em
toda a comunidade da DA (por exemplo, especialistas da indUstria, OPs e lideres de opinido).

- Garantir que os resultados de ensaios sejam traduzidos tendo em mente a inclusdo de participantes.

. Considerar especificidades do pais ou preferéncias demogréficas para a absorcdo de informagdes,
especialmente em relacdo a informacdes disponiveis digitalmente.

- Fornecer recursos educacionais em linguagem acessivel que abordem questdes-chave (por exemplo,
os resultados sdo positivos?; quem € o grupo-alvo do ensaio?; qual é o custo do tratamento?).

O Conselho entdo fez um conjunto de recomendagdes sobre como conduzir ensaios clinicos, detalhes dos
quais podem ser encontrados no estudo de caso abaixo.

Estudo de Caso do Conselho F.A.S.T.:
Relatorio e Guia de Ensaios Clinicos

- Reconhecendo que os ensaios clinicos para a doenca de Alzheimer sé podem ser bem-sucedidos se
incorporarem integralmente as necessidades das pessoas que vivem com a DA e de seus parceiros de
cuidados, o Conselho desenvolveu um manual e um relatério sobre a integragdo das perspectivas das
pessoas que vivem com a doenca de Alzheimer e de seus parceiros de estudo no desenvolvimento
de ensaios clinicos, os quais incluiram contribuicdes de pessoas que vivem com a DA, parceiros de
cuidados e organizacdes de pacientes.

. Esses recursos foram lancados durante a Conferéncia da Alzheimer Europe em outubro de 2022 e
publicados online para uso pela comunidade da DA.

- Eles incluem recomendacdes detalhadas sobre como projetar um ensaio clinico levando em
consideracado as necessidades das pessoas que vivem com a DA e de seus parceiros de cuidados
antes, durante e apds a participagdo em um ensaio clinico.

Q,
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https://febraz.org.br/wp-content/uploads/2023/01/relatorio-FAST_web.pdf

Diversidade e Inclusdo na Doenca de Alzheimer

Durante as reunides e discussdes do Conselho FAST., aimportdncia da diversidade, equidade e inclusdo
(DE&I) em ensaios clinicos de Alzheimer foi repetidamente destacada. O fardo da deméncia recai de
maneira desproporcional sobre certos grupos na sociedade e o Conselho reconheceu que somente ao
combater essas questdes o progresso pode ser alcangado na doenca de Alzheimer. A DA tem um impacto
desproporcional nas mulheres em comparagdo com os homens e em comunidades marginalizadas que
estdo em maior risco de desenvolver a doenca.

Q,

Estudo de Caso do Conselho F.A.S.T.: Garantindo DE&| em Ensaios Clinicos de
Alzheimer

. O Conselho FAST. incorporou DE&l em pontos-chave ao longo de suas atividades, inclusive
durante a 4° reunido. Reconhecendo que DE&I é especialmente crucial na pesquisa da DA, a
Roche estd apoiando o desenvolvimento de um relatério especifico sobre DE&I. O relatério foi
elaborado em colaboracdo com membros do Conselho F.AST. e especialistas académicos e
clinicos. O relatdrio estd programado para ser publicado no 4° trimestre de 2023.
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Conclusao

A colaboracdo entre a indUstria farmacéutica e organizagdes de pacientes na doenga de Alzheimer é
fundamental para avangar em direcdo a um futuro em que pessoas que vivem com a DA sejam tratadas com
respeito e possam viver vidas satisfatérias com sua doenca bem gerenciada.

Este relatério destaca como a colaboracdo pode ser estabelecida e gerenciada para beneficiar todas as
partes, as dreas em que a colaboracdo € mais necessdria e como os resultados podem ser cocriados para
influenciar a mudanca em niveis local, regional, nacional e internacional.

O Conselho F.AST. estd comprometido em apoiar a jornada de PVDA, seus parceiros de cuidados e familias,
e acredita que, juntos, a comunidade de DA pode ajudar a melhorar os resultados e fornecer cuidados e
pesquisas de melhor qualidade, centrados no paciente. Esperamos que este relatério e o trabalho mais
amplo realizado pelo Conselho FAST. possam servir como um modelo para uma colaboragdo significativa
que trabalhe para melhorar os resultados para PVDA e seus parceiros de cuidados.
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Glossario

Doenca de Alzheimer (DA): A doenga de Alzheimer
afeta o cérebro por meio do acimulo de proteinas
anormais chamadas ‘placas’ e ‘emaranhados’, que
prejudicam as fungdes das células nervosas e, ao
longo do tempo, levam a sua morte. 2 O acimulo
dessas proteinas comega até 20 anos antes do
surgimento dos sintomas. 22 A DA é a causa mais
comum de deméncia. 2 Deméncia descreve um
conjunto de sintomas que impactam na funcgao
(atividades da vida diaria) e pode incluir perda

de memdria e dificuldades com o pensamento,
resolucdo de problemas ou linguagem. A DA

é progressiva, o que significa que os sintomas
pioram gradualmente ao longo do tempo, com a
apresentacdo clinica e a gravidade variando de
pessoa para pessoa.

Anormalidades relacionadas a imagem de
amiloide (ARIA): ARIA representam uma variedade
de caracteristicas de imagem identificadas em
pacientes com DA sendo tratados com terapias
redutoras de amiloide (por exemplo, uma terapia
modificadora da doenca). Embora os pacientes
tenham ou ndo ARIA, alguns pacientes apresentarao
sintomas como resultado.?

Parceiro de cuidados: Membro da familia, amigo
ou auxiliar remunerado que cuida regularmente de
alguém com uma condicdo.?®

CareRing: CareRing é uma comunidade global
interna da Roche para funcionarios que vivem com
uma doenca ou sdo parceiros de cuidados. CareRing
é projetada para criar um espaco seguro e confidvel
para que os funciondrios se conectem, compartilhem
experiéncias e fornecam apoio mutuo.?®

Terapias Modificadoras da Doenga (TMDs): Uma
terapia modificadora da doenca ou um tratamento
que modifica a doenca retarda o progresso da
doenca de Alzheimer. Em contraste, tratamentos
sintomaticos apenas ajudam a aliviar os sintomas.
Atualmente, ndo existem TMDs licenciadas para

a doenca de Alzheimer, mas a pesquisa estd em
andamento.”’

Desenhando coletivamente o futuro na doenca de Alzheimer

Encontrando, juntos, solucdes para doenca
de Alzheimer (Conselho F.A.S.T.): Um conselho
bianual onde organiza¢8es de pacientes com
DA e a Roche discutem dreas de colaboracdo e
trabalham juntos para entender as perspectivas
e necessidades da DA. A organizagao e
financiamento do Conselho sdo liderados pela
Roche.?®

Comprometimento Cognitivo Leve (CCL): Uma
condicdo em que alguém tem problemas leves
com a cognicdo — suas habilidades mentais

como memdria ou pensamento. No CCL, essas
dificuldades sdo piores do que o esperado para
uma pessoa saudavel de sua idade. No entanto, os
sintomas ndo sdo graves o suficiente para interferir
significativamente na vida diéria e, portanto, ndo
sdo definidos como deméncia.?®

Pessoas que vivem com a doenca de Alzheimer
(PVDA): Alguém que foi diagnosticado com a
doenca de Alzheimer.

Foto-elicitacao:

A foto-elicitagdo é o uso de fotografias ou outros
meios visuais em uma entrevista para gerar
discussdo verbal e criar dados e conhecimento.
Diferentes camadas de significado podem ser
descobertas, pois esse método evoca emogdes
profundas, memdrias e ideias.?®

Parceiro de Estudo Profissional: Alguém,
geralmente um profissional de saldde remunerado
ou clinico auxiliar, que estad envolvido em apoiar

a PVDA no monitoramento do tratamento e
participacdo no ensaio clinico.

Parceiro de Estudo: Alguém que esté diretamente
envolvido em apoiar a PVDA no monitoramento do
tratamento e participacdo no ensaio clinico. Essa
funcdo pode ser desempenhada por um membro
da familia ou amigo.?
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Apéndice

Detalhes adicionais sobre o Iéxico apropriado para Alzheimer podem ser encontrados abaixo.

Pessoas

Linguagem inclusiva para respeitar a identidade e o senso de si mesmo

Linguagem sugerida: Orientacoes sobre Incluir perguntas ‘Conhecendo vocé’:
Pessoa/pessoas com doenca expressodes a serem evitadas: « “Como vocé estd?”
de Alzheimer . Cuidador «  “Quais desafios vocé estd
Parceiro de estudo . Paciente enfrentando?”
Parceiro de cuidados . Usuério de servicos «  “O que é importante para vocé?”
Pessoa/pessoas afetadas . “Como vocé gosta de ser
por ADby AD apoiado?”

Principais descobertas

Quando possivel, use 0 nome da pessoa ou ‘Vocé'.

Reconheca que as pessoas tém uma vida para além da doenca - personalidades, histérias e
comorbidades precisam ser consideradas para descobrir o que é importante para cada pessoa que vive
com a doenca de Alzheimer.

Fazer perguntas é fundamental para determinar de qual apoio a PVDA precisa.

Técnicas de entrevista motivacional podem ser usadas para entender melhor fatores fora da doenca de
Alzheimer, como crencgas, sentimentos e o cuidado desejado pela pessoa.

A orientagdo sobre linguagem deve ser considerada junto com outros fatores, como diferencas
linguisticas, sociais e culturais, que podem afetar os termos preferidos. Portanto, o |éxico precisa ser
contextualmente apropriado (por exemplo, considerando o relacionamento de quem fala com a PVDA) e
flexivel as preferéncias individuais.

Empoderamento e Identidade

Linguagem que respeita as preferéncias das pessoas e fortalece suas habilidades e capacidades

Linguagem sugerida: Orientacdes sobre frases Incluir perguntas ‘Conhecendo vocé’:
- Trabalhando com... a serem evitadas: «  “Oque é importante para vocé&?”
«  Permitido a... . Fazer para... « “Vocé tem alguém que poderia lhe fornecer mais
- Administrado a eles... « Permitido a... apoio?”

« Administrado aeles... « “Com quem vocé entra em contato para...?”
Enfoque em pedir permissdo e contar a histéria . “Ha alguém que o ajuda com tarefas, como fazer
de alguém com suas proprias palavras. compras?”

. “Ha alguém com quem vocé socializa frequentemente?”

Principais descobertas:

Focar em conceitos abstratos como ‘autonomia’ ou ‘empoderamento’, em geral, ndo permite que as
pessoas com doenca de Alzheimer se identifiquem com a linguagem. Em vez disso, deve-se concentrar
mais em respeitar os individuos, ouvir suas vozes e incentivar sua participagdo e inclusao.

Quando possivel, use ferramentas (como lembretes adesivos, aplicativos digitais e outras intervengdes
ndo farmacoldgicas) para ajudar as PVDA a manterem sua independéncia pelo maior tempo possivel.
Busque facilitar conversas com as PVDA para descobrir o que é importante para elas, o tipo de ajuda
desejada e como preferem receber apoio.

Faca perguntas para ajuda-las a identificar guem pode ser seu parceiro de estudo e/ou cuidados.
Busque normalizar a necessidade de apoio e explique que isso ndo é incomum ou desempoderador.
Hé uma necessidade de treinar profissionais de salide sobre linguagem inclusiva, além de incentiva-
los a desenvolver um relacionamento com as PVDA e seus parceiros de cuidados para fornecer
cuidados holisticos.

Desenhando coletivamente o futuro na doenca de Alzheimer



Comunicacao %

Linguagem que apoia mudangas na comunicagao

Linguagem sugerida Orientacdes sobre frases a serem evitadas:

. ‘Reacdo ao medo, frustracdo e dor’ . ‘Comportamentos desafiadores’

. Comunicagdo multi-modal (imagens, video, . ‘Expressdo de necessidade ndo atendida’
animacao) . Linguagem complexa e jargdes médicos

Destaque que a doenca de Alzheimer é ndo discriminatéria, podendo afetar qualquer pessoa, de qualquer idade.

Principais descobertas:

. O uso de palavras complexas aumenta a distancia entre as PVDA e os parceiros de cuidados e profissionais
de salde.

- Alinguagem deve apoiar conexdes emocionais e garantir que as PVDA se sintam seguras e confortéaveis.

- A comunicacao multi-modal e ndo verbal é importante; por exemplo, apontar para imagens de sentimentos
pode permitir que as PVDA se expressem.

« Deve-se dar espaco para permitir que as PVDA se adaptem, e a linguagem deve mudar ao longo do
tempo, a medida que as necessidades mudam.

. Concentre-se nos aspectos positivos e no que a pessoa pode fazer; é possivel viver bem com a AD, apesar
de enfrentar alguns problemas, e tente destacar solugdes para problemas especificos.

- As crengas e a linguagem dos profissionais de salide podem contribuir para o estigma associado a DA,
afetando, consequentemente, a entrega de solugdes.

. E necessario garantir que recursos estejam disponiveis sobre consentimento e tomada de decis&o. Esses
recursos devem ser contextuais, uma vez que culturas com uma tomada de decisdo mais baseada na
comunidade podem enfrentar questdes Unicas.

Efeito da Doenca de Alzheimer (AD) A \/

P

Linguagem que apoia mudancas nas experiéncias pessoais

Linguagem sugerida: Orientacdes sobre frases a serem evitadas
- Efeito da doenca de Alzheimer - Impacto da AD
- Razdo pela qual a DA pode causar mudancas . Sobrecarga da AD

. Desafios da DA

Principais descobertas:

- Evitar o uso de ‘cuidado ndo remunerado’ para se referir ao cuidado prestado pelos parceiros de cuidados.

- Evitar linguagem que possa sugerir que a PVDA é um ‘problema’ e que seu parceiro de cuidados ‘precisa
cuidar dele’.

- Usar exercicios como uma maneira de manter a memoria ¢ Util e pode reforcar positivamente o esforco
da PVDA.

. Eimportante que o cuidado e/ou os parceiros de cuidados tenham as informagdes necessarias sobre o
suporte e as tarefas que irdo assumir para se sentirem preparados.

. Permitir tempo para que o parceiro de tratamento e a PVDA se adaptem, pois viver com DA é um
processo continuo de mudanca.
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Jornada Emocional /@\
Linguagem que apoia a resiliéncia e o empoderamento

Linguagem sugerida Orientacdes sobre frases a serem evitadas:

- Ansiedade e depressado + Desespero

- Enfrentando o estresse « Formulacdo negativa

. Desenvolvendo resiliéncia

Em reconhecimento a jornada emocional dos parceiros de cuidados, pode ser apropriado usar ‘ansiedade e
depressdo’. No entanto, muitas vezes é mais apropriado usar ‘enfrentar o estresse’ ou ‘desenvolver resiliéncia’
ao conversar com PVDA para se concentrar nos aspectos positivos.

Principais descobertas

- Ha a necessidade de reconhecer as diferentes jornadas dos parceiros de cuidados e PVDA — dentro
dessas jornadas, suas necessidades sdo diferentes, e, portanto, a linguagem também é diferente.

. E importante reconhecer que a DA piora ao longo do tempo — a capacidade de atenc¢do pode reduzir,
pode haver perda da capacidade de linguagem e desenvolvimento de afasia (perda da capacidade de
entender ou expressar fala) — é importante preparar a PVDA de acordo.

. Concentre-se em construir dreas que PVDA e parceiros de cuidados e/ou parceiros de tratamento podem
controlar.

« Ajude a PVDA e parceiros de cuidado e/ou de tratamento a reconhecer que emog¢8es sdo normais;
aceitacdo e comprometimento sdo termos-chave nesse contexto.

- Formulagdo positiva e apoio a resiliéncia sdo importantes.

- Parceiros de cuidados e de tratamento podem enfrentar dificuldades de salde mental. E necessério
reconhecer isso e ser capaz de usar os termos ‘ansiedade’ e ‘depressdo’ nesse contexto.

- Posicione a DA como outras condigbées (como diabetes), que ocorrem e sdo tratadas — isso pode ser Uil
para PVDA e parceiros de tratamento.

Desenhando coletivamente o futuro na doenca de Alzheimer
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